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Cap a una etica per a la genetica : fonamentació 
V. old ria iniciar aquest anicle, plantcjant ducs qücstions ba-
siqu cs: perque cal preguntar qui-
na etica pcr a la gcnctica, i pcrquc 
lagene/iea requereix d'rma tal eti-
Ca. Pe! quefa a la primera qücstió, 
qllúJa etica, cal aclarir que ha de 
ser una hica capa~ de supera r els 
paradigmcs del relativ ismc i del 
sumar. 
Cap a una ctica pcr a 
la gcnCtica ............... ........ 1 a 6 
Editorial ................................ 2 
Oeclaració de Bogota sobre 
"Biohica i Gcnetica" .......... 7 
Pro ves genetiques en 
cancer de mama ........... 8 a 12 
Consentiment informat 
per a mostres de DNA ...... 13 
Més enlla de la noticia ....... 14 
La Biblioteca de I'IBB ....... 15 
Agenda ............................... 16 
cicmific isme que han vo lgut im-
pedir la mateixa ctica dissolent tot 
I'ambit de la moralirat en el calaix 
de sastre de les prcfercncies per-
sonals. 
També és cert pero que les cti-
ques del passat, enclaustrad es en 
contextos espacials i tempora l s 
avui insuficients, no ens poden 
garantir un discurs rigorós, ob-
jecriu, amb pretensions d'univer-
salitar i obligatoricrat. com ha de 
ser el discurs ctic. En efecre. com 
va exposar H.Jonas, una etica per 
a una era com la que ha permes 
I'exit de la genet ica, no pot que-
dar-se en el marcdcl present, indi-
vidual i local, sinó que ha de tras-
passar aquests marges esdevenint 
una eriea que també cons ideri els 
col· lectius,les generaeions i el mare 
global, mundial futurs. 
Pel que fa a la segona qüestió, 
cal preguntar per lIntl etictl per a 
la genetica perque hem conquerit 
un espai d'intervcneió, hem do-
mat la son -J. Elster-, al converti r 
un ambit anys enrera vedat a I'ac-
ció humana en territori moral, ter-
ritori on prendre decisions amb 
implicacions humanes. 1, seguint 
de nou aJonas, donada la despro-
porció entre I'augment del nostre 
poder tccnic i el del cone ixement 
de les conscqüc ll cics furores, a 
nivell mundial i per a [Ola la hu-
manitat, d'aquell poder, es fa inc-
ludible una reflexió sobre quina 
clica per a la genecica. 
Pcr coadjuvar airal reflexió fa-
rem referencia a la necessitat dc 
critcris cties per a saberde llegítim 
ÚS (possibilitat i límits) de les in -
vestigaeions i modificacions ge-
nctiques, així eom per a saber gu i-
ar la legalitat a crea r; oferi rem 
dones UIlS prineipis eties per a la 
presa de decisions en materia ge-
netica, i sub rad larem la neeessitat 
d'aplicar-los, a través de subpo-
lítiq ues edueatives i organitzatives, 
amb certes garantics jurídiq ues. 
Discurs etic i 
relativisme moral 
Els que dcfcnsem el discurs ctie 
eonsiderem que és possible un 
judici objectiu sobre les morals. 
Hi ha pero qui nega el discurs erie 
en nom de I'existencia del relari-
vis me moral. Tant uns com altres 
dcfensen la neeessitat de coexis-
tencia de morals diferents, sois 
que a I'hora d'explicar com hagi 
de ser possible aquesta coexisten-
cia topen amb dues opcions ex-
clusives: o jutgem les morals des 
d'un crireri eric (dones hi ha mo-
rals il·legítimes i legítimes), o no 
hi ha tal cri rcri cric i, conscqücnt-
ment, tot val, {Ota moral és digna 
(passa a pig. 3) 
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]ov entut i v alors humans 
El passat mes d'Octubre va tcnir lIoe a Ginebra la Conferencia Internacional organitzada per la "lntemationaf Society for Human Va/ues" sota el títal 
"Youth tlnd !Jumall values". 1!s per la scva bona i detallada organització i pel seu 
interessant contingut, que volem rccolli r alguns aspccres d'aquests jornades. A 
la ceremonia d'obertura varen participar representants de I'ONU, I'UNESCO, 
el D irectorGral. de la Comissió Europea i el Secrctari Gral. de l'European Youth 
Forum, així com un representan! del Cantó de Ginebra. 
L'[nstitut hi va ser representar pcl seu Vicepresident, Sr. Jaume Terribas, que 
va presentar una comunicació que SOta el títol "An cconomical point of vicw on 
Youth, Huma r¡ Valucs and Povcrty in the \Y,!orld" . 
La trobada va comptar amb una assistencia de 188 persones proccdenrs de 65 
pa'¡sos LOt ¡que sorpren per una part la mínima presencia d'EE.UU, Fran,a, 
Alcmanya o BClgica i per I'altra la majoritaria participaeió dels pa'isos de I'Est 
d'Europa i del tercermón, així com de Mongolia, KoreaoJapo. En aquestaspecte 
cal dcixar constancia de l'esperan,a que obren reunions internacionals com la 
que comentem on del conjunt de participants tan sois un 15% podem dir que 
supera ven els 30 anys d'edat, gencralmcnr rcprcscnratUs d' I nstitucions interes-
sades enel tema. Lami tjanad'edaterade l'ordredels22123 anys i majoridriament 
noies amb una gran voluntat de parcicipació i de debatre, des de di ferents angles, 
tots i cadascún deis temes previstos. 
Les limitacions d ' espai d' aquesta editorial no permeten comentar les ponencies 
presentades a les sessions plenaries i els debats de les scssions de treball, pero si 
més no val la pena presentar una síntesi de conelusions finals recollides pel Prof. 
Gyeke, membre de la Conferencia Internacional Africana pels Drets Humans, 
dicnt que: " Cal extendrc l'educació moral i la formació humanística. " Sembla 
que la prosperi tat orienta als polítics responsables a reduir la corrupció. " La 
TV ha d'ésser un gran instrument per difond rc els valors humans i morals i per 
promoure les ideologies pacifistes i rcspectuoses amb els principis crics . " Cal 
fer un Pla d'acció com a continuació de tots els tallcrs de treball realitzats aquests 
dies ¡destacar l'Educació com a cina fonamental de cara al futur. Així mateix, es 
varen subratl1ar com a temes elau a rcsoldrc solidariament: la pobresa com a 
problema principal del món d'avui, la importancia del paper de la família i dels 
nacionalismes per tal de treballar tots a nivclllocal i així avan¡¡:ar en el conjullt 
mundial, la necessitat de reflexionar sobre la manca de justicia social al món com 
a únic camí per assolir la Pau. 
Finalment, vold ríem des[acar l'aportació de l'''lnst itutfor Planetary Synthesis" 
(Geneva) amb les següents consideracions que entcnem csdevenen fonamentals: 
'" El destí deis bomes i de les naaons ve determinat pels va/oH deis seus governs i 
les seves decisiom. La crisi humana del món d'avui és basicamem espiritual i posa 
a prova el caracter i la intenció de tots. Aixo em dona /'oportunitat de revisareis 
va/ors deeomportament queaeeeptem individualment. En definitiva elfuturdei 
món depén del que cada un de nosaltreseseulli feravui. Així dones assenyala eom 
a valors per a viure: 
,h Estimar la veritat: Essencial per a una societat justa i inclusiu més progressista. 
Sentit de la justicia: Reconeixement deis drets i neeessitats de tothom. 
:h Esperit de eooperació: Basat en el principi del dret ellles relacions humanes 
i C'I una activa bona vo/untat. 
/, Sentit de responsabilitat personal: Perals grups, comunitats i assumptes nacionals. 
h Servir al bé comú: A través del sacrifici deis egoismes, dones so/ament és bo 
per a tots alió que és bo per a cadaseú". 
Finalitza la seva aportació dient que "'aquests són els valors espirituals que 
impiren la consciencia d'aquells que valen servir a la creació d'un mÓll millor". 
Finalment, es mentar que R. Delgado del Perú i representant a l'ONU, va 
manifestar que tot el que s'ha discutit i trcballat aquests dies, es resumna i 
presentara a la sessió plenaria de ['ONU al mes de Desembrc. 
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de respecte pel simple fet de ser 
moral. 
Una moral pot ser criticada ex~ 
teriorment, des d'una altra moral 
(es donen lIavors les "diferencies 
d'opinions"), o internamem, des 
de la raó etica en tant que eina 
crítica transcultural i universal. 
L'ctica apel·la a qu e aquest criteri 
supramoral no sigui fruit de la 
im posició d'una altra moral. La 
supe riorirat argumentativa de q ui 
defensa aquesta opció de possibi~ 
lital d'un criteri etic universal, 
transcultural, resideix en la con-
tradicció (principi racional per 
excel·lencia) en la qual incorren 
els qui neguen tal possibilitat. 1 
aixo per dos motius: 
... Perque I'imeres deis rclativ is~ 
tes en dcfensar la legitimitat de 
tota moral és preservar la pau i el 
drel personal a q ue cadascú escu lli 
la seva moral, tanmateix no po~ 
dran censu rar qualsevol moral 
(morals apartheid, per exemple) 
que no respecti tal dret i pau, tro~ 
bal1t~se amb paradoxes com tole~ 
rar a I'imolerant. El relativista no 
por negar els valors no rclatius 
-lIibertat, pau, igualtat, toleran-
cia, etc.~, en els que basa la seva 
opció moral relativa, ja que són la 
condició de possibilitat del ma-
teix relativisme moral. 
... Perque el discurs relativista 
pretén ser intel·ligible per a qual-
sevol moral, és un discurs dones 
en clau universal. 
Etico ¡ciencia 
Podem concloure que és possi~ 
ble una Etica capa~ de mantenir el 
relativisme moral i el pluralisme 
com a valor. L'i=tica no critica el 
relativisme, més aviar defensa que 
molts valors i opcions són valides, 
ocllll)r(' 2002 
peró no tat val. Exisrcix lIavors 
una i:tica caracteritzada per la 
manera d'argumentar. Dcs de 
I'hica podem afirmar que tOt bé 
moral és I'objecte de desig d'una 
vo lun tat autonoma i univer-
salitzable, que en qücstions mo-
rals s'ha de partir d'una convicció 
personal i considerar que si bé és 
el que un vol, en tant que bo ho ha 
de voler alhora per a tOts; i si no 
cntra cn contradicci6. II'eticacen-
sura aquestes contradiccions per 
irracionals. 
-Des de l'etica podem afirmar 
que tol bé moral és l'objecte 
de desig d'una va/untat 
autónoma i universalitzab/e. 
-
Tamhé es va abandonam aquell 
positivisme decimononic segons 
el qualla recerca de la veritat per 
part de la ciencia requereix d'una 
actitud axialógicament neutra per-
que, en qüestió de valors, com en 
qücstió de gustos, no hi ha res 
escrito Avui sabem que la ciencia i 
¡'etica s6n ambdues productes ra~ 
cionals i ambdues treballen amb el 
metode de la faJ·libilitat. La cien-
cia no avan~a verificant hiporesis 
sinó falsam~les. Una norma mo~ 
ral, així mateix, és correcta mentre 
no es demostri el contra rio Si es 
demostra el contrari, se censura 
tal norma. La veritat és a la cicncia 
el que la correcció a I'etica, a sa-
ber, categories racional s que ori-
enten el seu qucfer. 
L'etica, com la ciencia, troba el 
seu context idoni en una comuni-
tat de dialcg i discussió. No es 
tracta nornés de q ue la consciencia 
d'un est igui tranquil·la, es tracta 
de quc aquesta tranquil·litat pro-
vingui de la contundencia logica, 
de la coherencia de la raoos esgri -
mides davant d 'un altre interlocu-
tel 
[Or val id. Ila corrccció d'un argu~ 
ment no guarda rc1ació amb qui el 
defensi, sinó amb I'argumemació 
en SI. 
Tot i quc I'erica no consiste ix 
merament en un procedimem de 
falsació que no afirma cap valor. 
Quan el cienrífic husca la veritar, 
s'esra comprometem amb un va-
lor -desitja coneixer la veritat i 
donar-la a concixer~, i per aquest 
compromís no ha de manipular 
les investigacions; i els resultats 
d'aquestes no seran considerades 
certs fins que la comunitat cientí-
fica arribi a un consens a través 
d'u n dialeg (guiat per la fal·libilitat 
deis descobriments d 'avu i corre-
gibles dema). El científic es com~ 
promet amb la eomunitat científ i ~ 
ca -amb la qual comparteix els 
descobriments i el desig de conei~ 
xer la veritat-. Doncs hé, el com-
promís amb la veritat, la comuni-
tat, la transparencia, la publicitat, 
depen d'una actitud etica, gens 
neutral, de respecte i potenciac ió 
de principis i valors erics . L'etica, 
des de la contínua crítica en el 
dialeg, igual que la ciencia, anira 
descohri n t nous valors, nous d rers, 
i desemmascarant d'altres com 
prejudicis. 
Cal aclarir doncs que si la pre-
gunta és "es poden fer manipula-
cions genctiques?"' i és una pre-
gunta crica, hauríem de precisar 
dues qüestions: 
... La preguma no al-ludeix a la 
facribilitat, a la possibilitat de fer-
ho, es poden fer i es fan; pregun-
tem per la legitimat de les practi-
ques i la necessitatd'una legislació 
que acoti el camp de pass/biJital 
etica. 
... En la resposra a aitals pregun~ 
tes hcm d'cvitar l'ohvietat de que 
ja es fan, perque aixo es fal·lacia 
naturalista (del fel no deriva mai 
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cap drct), i preguntem pe! dret a 
fer-Ies¡ pero també l' apel·lar a con-
sideracions metafísiq ues o rcligi-
oses personals, o a preferencies 
volumaries, o a delegacions irres-
ponsables del tipus "qui ho ha de 
decidir és I'ordenament jurídic"¡ 
ni cal evitar tanmatcix fal-lacies 
intel·lectualistes que creuen que 
sabent perquc, que i com fer, ja 
ipso [acto es fara i que correspon 
als experts fer-ho i decidir-ho. 
-Podem dir que una etica 
per a la generica exigeix 
una áica. civil mundial en la 
que els drets humans siguin 
reconeguts i respectats 
amb garanties jurídiques 
internacionals. 
-
Etica civil i etica per o 
lo genetica 
Fets aquests adveniments, po-
dem dir que una etica per a la 
genet ica exigeix una hiea civil 
mundial en la que c1s drets hu-
mans (el contingut deis principis 
hics) siguin reconegucs, en mm 
que mínims morals companits, i 
respectats amb garanries jurídi-
ques internacionals; una ctica deIs 
professionals de la investigació 
genctica; i una etica de les organit-
zaclons -empreses 1 mstltuclons-
en les que cls professionals de la 
investigació duen a terme la seva 
tasca.l com parlem des d'una eti-
ca civil que permet la convivencia 
pacífica de morals plurals sota la 
confian~a en les institucions polí-
liques i jurídiques ens cal pensar 
en I'arbitratge de subpolítiques i 
gestions generadores de respon-
sabilitat i confian~a. 
Hi ha un intcrcs emancipador 
per pan de la raó humana que la 
ocllll)/'(' 2002 
incentiva a saber per dominar el 
món, per supera r cls obstacles que 
la natura o l'home presenten a 
I'home. Volem coneixer el món, 
comprendre a I'home i all iberar-
nos de tot el que sigui considerar 
obstacle a la capacitar d'aurode-
terminació. 1 calddt advertir que 
si les modificacions genctiques 
esdevenen negadores de la raó de 
ser que legitimava la investigació, 
el progrés no seria realment tal. La 
pregunta, per a que investlguem SI 
la veritat no ens fara lIiures? esde-
vé fonamental. 
La paraula fonament res pon a la 
pregunta per la raó última. Pcr 
aixo ¡'hica va buscant explicitar 
els principis fonamentals, ja que, a 
partir d'ells, s'han de legitimar les 
nonnes i ets judicis deis productes 
culturals morals. EIs principis de 
I'etica ha són perque formen pan 
de ¡'estructura apriorica de la raó 
i voler-Ios negar és caure en con-
tradicció entre el que es diu i el 
que es fa qua n es du a terme un 
acte de parla. En efecte, quan una 
persona parla esra esgrimint el seu 
dret a dir el que pensa, encara que 
es discuteixi aquest dret. 
Els principis, com la paraula di u, 
són aquelles afirmacions que ne-
cessanament es pressuposen en 
comen~ar qualscvol argumenta-
ció de tipus ctic. En tant que prin-
cipis no es dedueixen d'una cosa 
previa, anterior a ells, el que fem 
amb la seva expliciració és posar 
de relleu e1s valors basics, els bens 
universals rranscendentals -els 
drets-, les condicions ineludibles 
en qualsevol argumemació etica. 
En tant que principis, primers, 
són proposicions molt generals la 
formulació deis quals pot canviar, 
pero no el seu contingut essencial. 
Les normes són aquelles proposi-
cions que, derivant-se deis princi-
~I 
pis, prcrcncn homogenc"itzar un 
mateix curs d'acció (el que Imuria 
d' esdevenir normal, standard) per 
a casos simila rs. Els judicis SÓIl 
l' aplicació de la norm a concretada 
en un cas particular. Les normes i 
els judicis canvicll historicamcnt, 
perque can vi en les circumsüncies 
i el desenvolupamelltde laconsci-
encia moral de les persones i les 
societats, i són els principis eIs que 
orienten com una brúixola e1s can-
vis de tals normes i judicis. 
-Els prinápis, com la paraula 
diu. són aquelles afirmacions 
que necessanament es 
pressuposen en comenrar 
qualsC'Vol argumentaóó 
de tipus etic. 
-
D'aquesta manera, també el que 
dissenteix ho fa des de I'erica; es 
dissenteix d'un consens historie 
factic que es traba insuficiem. Si 
dissenteix esra criricant un con-
sens concret, pero no les regles 
etiques segons les que dissentir 
implica argumentar en el dialeg 
per que es dissenteix. T si s'argu-
menta perque es dissenteix, es 
consenteix que les regles eriques 
són el dialeg i la recerca mitjan-
~ant el consens de la verirat o la 
correcció: qui dissenteix va a la 
recerca d'un altre conscns diferent. 
V eiem aq uests princ.ipis que con-
renenelsdrets humans i apliquem-
los a la qücsrió de les possibilitats 
i límits hics per a la generica: 
Autonomio-
Universolitzoció 
Una decisió és correcta si es de-
sirja per a un el que es pot voler 
que, al hora, fos la lIei universal. És 
el propi subjecte autodetermi-
nanl-se qui decideix que és el cor-
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recte; ara bé, no es pOI caure en la 
contradicció que sigui bo per a un, 
ho vulgui per a si i, alhora, sigui 
incorrecle i indesitjable per a la 
resta deis humans. Com les rclaci-
ons humanes es realitzen via lIen-
guatge, la veracitat,la transparen-
cia en el dir i la publicitat en el fer 
són cOllseqüencies de I'aplicació 
d'aquest principio 
Si la modificació generica des-
trueix I'autonomia de l'ésser 
huma, perdent-se la possibilitat 
de dur a [crme una vida dedicada 
a buscar en que consisteix la bona 
vida, haurem perdut la dignitat de 
I'ésser huma i, amb aixo, el procés 
i la gent que va permetrc la perdua 
esdevcnen pervers i culpables. 
Justicia 
Una decisió és justa si compta 
amb el consentimem deis afectars 
en condicions d'informació i si-
metria, tor el qual implica tractar 
als afectats com éssers iguals i en 
relacions de reciprocitat. 
En qüestions de gellCtica hau-
rem de ved lar per comprar amb el 
consenriment deis afeetats en eon-
d ieions d' infonnaei ó (riscos, a van-
targes, desavamatges) i simetria; 
pero els interlocutors valids són 
sov int generacions futures davant 
les quals, si més no, haurem de 
respondre deis can vis en ells pro-
duüs, haurem de justificar, legiti-
mar, les nostres intervencions, sent 
essencial pensar en si ells ho ha-
guessin volgut. 
No maleficencia 
Aquest principi exigeix no aug-
mentar el mal deis que ja esran 
malamenr, ni crear un malllouj el 
mal és el que ningú voldria per a si 
i rampoc desitjaria, en coherencia, 
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la seva univcrsalirzació. Haurcm 
de vetllar que el1 les terapies geni-
ques s'eviti un mal, un rnalaltia, 
quelcom que ningú vol patir, i 
tampoc pero es cré un mal nou 
(discriminac ions, esclavituds). 
Beneficencia 
Aquest principi exigeix ['bit de 
la maxima felicitat per al maxim 
nombre de persones, cornptant, 
pel principi de justícia, amb la 
seva opinió sobre que sigui aixo 
dit felicitat o bé maxim. La consi-
deració d' aquest principi ha de ser 
posterior a la del principi de no 
maleficencia, ja que un bé moral 
imposat ni és bé, per no volgut, ni 
és moral, per imposat coacti-
vament. Haurem de vetl lar per 
esbrinar en que consisteix la feli-
citat del gran nombre, cls altres 
poden pensar diferent sobre que 
sigui aixo de la felicitat; haurem 
d'esbrinar dones que és el bé, per 
que i qui són els beneficiats. 
Vulnerabilitat 
L'ésser huma es troba en condi-
cions de debilitat que poden alte-
rar la seva autonomia, per aixo 
aquest principi ha de completar-
se amb aquell . Com la vulnerabi-
litat augmenta per la despropor-
ció entre el poder i el saber les 
conseqücncies d'aquest poder; 
haurem doncs d'assumir la fal·-
libilitat de tota conclusió present; 
la qual cosa implica, per exemple, 
no concebrecom inseguretat jurí-
dica el continu canvi de Beis que 
aixo suposara. Donara més segu-
retar el saber que les lI eis s'amoco-
regeixen a la lIum de les insuficien-
cies mostrades historicament, que 
no voler canviar-Ics i jutjar segons 
unes Ueis de contillgut obsolet. 
Solidaritat 
Quan no es pot comprar amb el 
consentiment deis afectars, o no 
es troben aquests en condicions 
d'informació i simetría, s'ha de 
decidir en nom d'ells optant pcl 
millor per a dls. Segons aquest 
principi, que completa al de justí-
cía, són legítimes mesures de des-
igualtat per superar les injustícics 
historiqucs que van impedir i im-
pedeixcn aplicare! principi de jus-
tícia. La qual cosa suposa posar a 
prova la nostra solidaritat amb c1s 
que no estan en condiciones d'in-
formació ni simetria, o no tenen ni 
saber ni poder. 
Integritat 
Aquest principi complementa al 
de no maleficencia en recordar 
que, per considerar el mal real o 
possible, s'ha d'imegrar les cir-
cumstancies i les decisions de les 
persones en contexts més amplis 
perquc ['eslllentada consideració 
sigui, per completa, correcta. Do-
nada la interacció de tot amb rOl, 
les induccions incompletes a les 
que, en tant que éssers histories, 
ens veiem abocats a recórrer, la 
interdisciplinarietat és ¡'única eina 
que ens permetra integrar les de-
cisions en contextos més amples i 
preveure quina opció és millor 
segons quins contextos. 1 recor-
dem que de res serviran mesures a 
nivell de dret nacional si no 
avan~em en un dret cosmopolita 
real i eficient. 
Finitud 
L'huma és un ésscr finit i limitat 
de moltes rnaneres. Aquest prin-
cipi completa al de beneficencia 
en recordar que no tor el que ens 
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proposem por ser rcalitzarja, aquí 
i ara. Fer bal an~ de les capacitats, 
possibilitats actuals, impossibili~ 
tats a superar i imposs ibilitats a 
assumir, és un principi que tamhé 
ha de guiar a la presa de dec isions. 
1 aixo su posa una actitud de mo-
destia i humilitat a I'assumir la 
finitud de! que sahem, del que 
podem. 
Prudencia 
AI·ludeix aquest principi al sa-
ber fer, a la inteHigencia sobre 
I'e!ecció deis medis imitjans, intel·-
ligencia tantestrategicacom emo-
cional. Aquest principi exigeix 
saber proeedir amb cautela en 
l'elecció dels med is i mitjans, es-
trategies i emocions, planificant 
cada paso 
-Segons Aristotil, en el terme 
mig rau l'encert. 
A'Vui podríem dir que 
el terme mig s'ha de buscar 
entre una euforia tecnocratica, 
que és l'excés per temeritat, i 
un quietisme paralitzador 
de descobriments i millora 
en la qualitat de vida per 
submissió o covardia. 
-
Per la prudencia haurem d'es-
coltar les merafo res que alguns 
profetes antitecnolegs esgrimei-
xen amh el des ig de despertar la 
cautela, metMores del ripus la cai-
xa de Pandora de la que surten 
tots els mals, o el jugar a ser Pro-
meteu, Déu o Frankcnscein. No 
es tracta d'una cautela des de la 
por patologica, sinó del saber el 
que es té a les manso Segons 
Aristotil, enel terme mig rau l'en-
cert. Avui podríem dir que el ter~ 
me mig s'ha de buscar entre una 
euforia tecnocratica, que és l'ex-
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cés per temeritat, i un qUlellsme 
paralitzador de descobriments i 
millora en la quali tat de vida pcr 
submissió o covardia. Si la tecno-
ciencia es ta al servei de I'allibera-
ment -progrés-, de la dignitar de 
vida - la vida bona dedicada a bus-
car la bona vida-, i de laqualitatde 
vida, haura de sospesar els fins 
legitimadors de les accions i els 
mltJans emprats. 
Qualitat 
Aquest principi al·ludcix al pro-
ducte o servei, i a tot el procés que 
envolta a aqucst, que un es com-
prometa oferir. La quali tat englo-
ba diverses dimens ions, a saber: 
a) Satisfacció del client. Caracte-
rística aq uesta molt subjectiva al 
dependrc de la psico logia, conei-
xemcnts i gustos dels actuals cl i-
en tsl usu a risl consu m i d ors. 
b) Qualitat objectiva per inhe-
rent a I'objecte que és el producte 
o servci oferts. Aquesta dimensió 
de la qualitat es dóna quan aquest 
compleix amb les finalitats per als 
que va ser creat, independentment 
de la valoració que en facin els 
clients, que poden estar més o 
menys informats. 
c) Satisfacció deis professionals 
que, atents a la qualitat objectiva i 
a les possib ilitats de l'organitza-
ció en la que trehallen, coneixen el 
que es pot en rigor esperar d'un 
producte o serve i donada la tec-
nologia i economia avui dis poni-
bles per la seva organització. 
d) Eficl:tcia a la distribució de 
temps i recursos desrinats al pro-
ducte o servei. 
Des de la qualitat haurem de con-
siderar la sostenibilitat de la uni-
versalització de les conseqüencies 
de les modificacions genetiques i 
de I'ús deis descobrimcnts en ma-
tena genetica. 
T en la consideració de tot plegar 
rau la possibi li tat de la responsa-
bil itat. Ara bé per tal de no incorrer 
en faJ.\acia intel·lectualista, - ja sa-
bem més sobre el que, el que no i 
pcrque-, ens cal saber qui fara que 
i com, perque sense centres i sub-
jectes de responsabilitat tampoc hi 
ha res ponsabilitat. 1 aquí ca l re-
marcar tres subjectes de respon-
sabi litat, a saber: els polítics, els 
científics i cls ciutadans. Perque es 
tracta d'esquivar la paradoxa de 
que qui por (els polítics) no sapi-
ga, els que saben (c ientífics, ex-
perts) no puguin, i cls afectats tots 
o la majoría, ni saben ni poden. 
Pero llavors ja no és qüestió no-
més de principis, sinó de virtuts. 
que són habits de cada dia. 
-ealdra forjar confian,a 
mitjanrant la transparimcia 
i publicitat de qui investiga, 
que, per que, qui paga. 
qui controla ... 
-
Caldd forjar confian~a mitjan-
r.;ant la transparenc ia i publicitat 
de qui investiga, que, per que, qui 
paga, qui controla; els balan~os 
hics, les auditories etiques i cls 
comites d'etica de la invesrigació 
han de ser cines per garantir que el 
que es diu, es fa. 
L'ésser huma no és només vo-
luntat de poder (F. Nietzsche), és 
també voluntat de sentir (V. 
Frank). Comptat i debatut: entre 
el poder i el sentit, som responsa-
bles de que hi hagí responsabilitat 
al mÓn. 
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Declarem 
1. La nostra ferma adhcsió als principis cnunciats en 
aqucsts documems, assu mi nt el cOl11promís de fef-Ios 
concixcr i respectar. 
I l. El nostrc compromís amb la defensa de la dignimt de 
la vida humana des del primer moment de la seva existen-
cia fins al final de la matcixa, respectam les exigencies en 
allo que es refereix a la seva qualitat de vida. 
111. El nostre co mprom(s amb la plena defensa de la 
di gnitat de la persona com a ésscr huma en allo que 
respecta a tats els drets inhcrellts al seu ésser. 
IV. La nccessitat d'advcrrir que no tat el que és 
tecnologicament possiblc és eticament adm issible. 
Reclamem 
Que l'cnginyeriagcl1hica i la biotecnologia en gcncral 
cSliguin al servci dc ladignitat de tates les persones, així 
com de lcs gcneracions futures i de tata la comunitat 
d'éssers vius i elsseus ecosistemes. 1 per talque aquestes 
exigencies es traducixin en dedaracions concretes: 
Demanem 
I. Que els pa'isos adoptin una legislació o regulació 
específica sobre les qüestions genetiques i de reproduc-
ció humana, basada en un debal públ ic i amb la partici -
pació informada dcls ciutadans. 
11. Una legislació adequ ada als palsos llatinoameri -
cans en materia de reproducció, clonació humana, i 
man ipulació gellCti ca en qualsevol de les sevcs formes 
en les que csriguin involucrades directa i indircctamcm 
cCl·lules embrionaries i genninals humanes. 
111. Que el cos huma i els seus d iversos co mponents no 
sigu in objccte de comercialització per ser contrari a la 
dignitat humana. 
IV. Que es reformuli la legislació del sistema de 
patents per posar-la al servei deis éssers humans a fi de 
pro tegir la salut i el progrés de la cie ncia. 
V. Que la Convenció Internaciona l sob re Clon:lc ió 
Humana de Transferencia Nuclear que les Nae ions 
Unidesestan preparant, tracti només ladonaci6 huma-
na reproductiva prohibint-Ia, reiteran[ els termes de 
I'anide 11 de la Dedaració Universal del Genoma 
Huma i c1s Drets Humans. 
VI. Que es proposi una moratoria de 5 anys a la clonació 
no reproductiva a partir de ceHules em brionarics huma-
nes. 
VII. Que els pa'isos adoptin una posició internacional 
comuna en materia de proreceió de dades generiques, ja 
que aquestes afecten a la intimitatde la persona. L'accés 
aaquestes senseel eo nsent imentde la persona transgre-
deix c1s d rets fonamenta ls. 
VIII. Que les dades genhiques no puguin ser utilitza-
des ni cedides a cmitats públiques ni privades sensc el 
consen timent de la persona, i tOtS els tractarnems 
d'aquestes dades, ja siguin manuals o informatitzades, 
com ptin amb les mesures de segu retat necessaries que 
evitin la seva perdua, vulncració i aecés de tercers no 
autontzats. 
IX. Que les dades ge nhiques, per la importancia que 
tenen per la pe rsona i la seva família, puguin ser 
cancel.lades a pctició de l'interessat. 
X. Que en la investigació que es realitzi amb l' ADN 
i el genoma de les persones, s'informi a tots e1ssubjectes 
sobre els que se realitzarala investigació quan es detec-
[in cfectes adversos. 
XI. Que es fome nti el Oret com un instrument im-
prescindible perdeterminar els límits en la investigació 
científica, més quan aquesta acempti con tra la dignitat 
de la persona. 
XII. Que e ss dese nvolupi un sistema de coopcració 
Ilatinoamerid. (RED) en que es vedli per l' acrualirzació 
de coneixements en bioetica i per la difusió deis aspec-
tes erics, jurídics i cul rural s en materia d'investigació 
biotecnologiea. 
Firmat a Bogotá, ella d'agost de 2002 pels confe-
renciants i participants del "fI Congreso intemacio-
nnl de ética de la illvestigaciólI científica". 
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Pro ves genetiques en eaneer de mama: 
aspeetes medies i eties 
La gencrica ocupa un 1I0c molt important en les cieneies bi-
ologiqucs. Ens ha proporcionar 
informació extraord inaria per a 
cmcndre la vida, aporta continua-
ment informació molt útil pcr a 
reflexionar sobre un ruón cad:l 
vcgada més complexe ¡inestable. 
Una gran quanrirat de malaltics en 
¡'home tenen una base genctica 
que estem comcn~ant a entcndrc i 
a poder explicar als afcctats. Ca-
dascun de nosaltrcs adquirim la 
!lostra visió i posició en el ruón de 
forma gradual, des de la !lostra 
consciencia, configurant la nostra 
idcntitat com a persones. E ls nous 
concixcmcnts es van acomodant 
en ¡asocietat mod ificant la cultura 
¡la pcrccpció que lcnim del ruón i 
de nosaltres mateixos. Ignorar o 
rcbut;ar senscargumentar cls nous 
concixcments cns porta als preju-
dicis. 
La genctica ofcreix poderosos 
conceptes que han canviat el punt 
de vista que la humanitat té de sí 
mateixa i la relació que la humani-
tat té amb la resta de l'Univers. La 
genctica, citogenetica i els estudis 
moleculars aplicats a la genetica 
ens mostrcn que estem rdacio-
nMS no solament amb els primats 
i altres mamífers sinó sorprenent-
mcnt amb tots els éssers vius del 
plancta, incloent plantes, fongs i 
bactcris. Els éssers vius compartim 
un sistema comú per cmmagatze-
mar i expressar informació, com-
partim homologiaen mohes estruc-
tures, incloellt els mateixos gens. 
Aqueta noció intel.lectual tan 
poderosa quc ens unifica amb al-
(res organismes vius afecta radi-
calmcnt la visióquetenimdcl món. 
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La humanitat apareix no com a 
centre de la creació sinó com una 
forma igual a altres formes de vida. 
La genetica ens ha qüestionat 
com ens veiem i ens proveeix d'al-
tres formes d'analitzar i pensar en 
aquests complexos i polcmics re-
mes. També ens ha proporcionar 
suficiem evidencia de la destruc-
ció de ¡'habitar natural dcls tro-
PICS, que tenen enormes reserves 
de vida animal i vegetal. Aquesta 
destrucció redueix la diversitat i 
els recursos genetics. 
Una altra qüestió que els gene-
tistes ens proposen per a reflexio-
nar és I'impacte que ds agents 
químics i les radiacions poden 
ocasionar als gens. EIs canvis que 
a lIarg termini i a I'atzarocasiona-
rien podrien ser tan imprevisibles 
com una bomba de rellotgeria. El 
ONA que és el component deis 
gens, és la base per a tots e1s pro-
cessos i estructures de la vida i és 
el responsab le de dues propietats 
clau: la replicació i la generació de 
formes. 
-Pero e/s gens no poden actuar 
per sí mateixos, necessiten 
d'uns components crucials que 
els aporta el me"; ambient de 
forma que aquest influencia 
l'acaó de/s gens de moltes i 
variades fonnes. 
-
Pero els gens no poden actuar 
per sí mateixos, neeessiten d'uns 
components crueials que els aporta 
el medi ambient de forma que 
aqucst influencia I'acció deis gens 
de moltes i variad es formes. Sub-
ministra materies primcres, p.e. a 
través de la dieta o la respiració. 
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D'aquesta forma es va eonsrruint 
un edifici ordenat que anomenem 
vida o rdenada de materials del 
medi ambient i així un únic geno-
tipus por produir diferents feno-
tipus depenellt del medi ambient 
en que es desenvolupi I'organis-
me. El mateix fenomen es por 
produir per diferents genotipus 
depenenl del medi ambiento 
Dos individus que són gene-
ticament diferents es poden des-
en vol upar de forma diferent en d 
mateix ambient, pero dos indivi-
dus geneticament identics es po-
den desenvolupar de forma dife-
rent en medis ambients diferellts. 
Bases moleculars del 
cancer de mama 
Les malalties generiques es po-
den dividir en tres grups. 
~ Malalties generiques heredi-
úl r ies, causades pe r gens mutats 
que es passen d'una generaeió a 
una altra. Moltes malalties són 
causades per un únic gen, altres 
per la interacció de diversos gens 
i d'aquests amb el medi ambiento 
~ Malalt ies gen eriq ues soma-
t iques, causad es per l'alteraeió 
gellctica "de novo" que no es 
transmet a les futures generae ions 
(p.e. els tumors). 
~ Malalties genetiqu es per 
aberracions cromosomiq ues cau-
sades per alteracions en la seva 
estructura o número. 
El cancer de mama hereditari 
correspOl1 al primer grup i sembla 
ser crucia l en el dcsenvolupament 
de la malahia la relació del gen 
mutar amb facrors ambicnrals. 
A I'any 1994 es va fer públic el 
Institut Borja de Bioétlca 
descobriment de que mutaclons 
en el gen BRCA 1, situat en el 
cromosoma 17, ercnles responsa-
bles de la susceptibi litat al cancer 
de mama en el 50% de tots c1s 
cancers d'aquesta gland ula. Pero 
el gen BRCA 1 només explicava la 
meitat deis casos heretats dc can-
ccr de mama. Invcstigacions pos-
teriors varen descobrir un segon 
gcn, I'anomenat BCRA2, les mu-
tacions del qual estaven prcscnts 
en el 70% de d.ncers familiars de 
mama d'aparic ió en edat mitjana 
de la vida, no explicats per la mu-
raeiódelgenBCRAI. Hi ha, pero, 
altres gens que estan implicats en 
el dll1cer de mama i, tor i que ja se 
n'han localitzat al guns, s'csta in-
vcsti gant encara en les bases mo-
leculars d'aquests tumors i amb 
tota seguretat en els propers anys 
es donaran a concixer noves dades 
que donin resposta als imerro-
ganrs sobre la naturalesa i número 
de mutacions impl icades (hetero-
geneitat), als riscos de desenvolu-
par cancer associats a mutacions 
(pcnclrancia) i als tipus i graverar 
deis cancers associars. Terum en-
cara mohes més preguntes que 
respostes. 
En cls darrers anys han sortit 
deis laboratoris dc recerca alguns 
tests gcnetics d'aplicació per als 
tumors de mama hereditaris i s'es-
tan introduint als Iaboratoris clí-
nics de biologia molecular. 
EIs cancers de mama adq uirits 
per mutacions en les cel.lules ger-
minals (hereditaries) i els adqui-
ríts per mutacions soma tiques (no 
herediraries), no es diferencien cn 
l'acrualitat des del pum de vista 
anatomopato logic, tenen la ma-
te ixa morfología quan s'observen 
al microscopi optic, pero e1s tcS{s 
gcnerics els podran diferenciar. 
Amb la informació científica de 
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que disposem, encara insufi cient, 
situem el cancer hereditari en una 
posició molt diferent als tumors 
no hereditaris en quant : a) Ics 
estratcgies de diagnostic, preven-
ció i tractament, b) la transforma-
ció de la realitat experimentada 
pcraquell que el pateix o pOt parir 
la malaltia. 
Perspectives etiques 
deis tests genetics 
El fet que mutacions generiques 
en la á l,lula germinal contribuei-
xin a la susccptibilitatdc parir can-
cer de mama, afegeix complexitat 
a aquesta malaltia. Cenrrada fins 
ara en la dona, passa a compartir-
ho amb la família j amb la parclla 
de formad iferemacom havia suc-
ce'!t fins ara. Encara que sigui es-
cassa la probabilitat de que la pa-
rella pugui resultar afectada per la 
malaltia, sí que por transmetre l' al-
tcració gcnCtica a la descendencia. 
Canvia, dones, la posició de la pa-
rella i de la família en la malalti a. 
-La gran invcrsió de diners 
que la indústria dedica a 
aquesl camp podria propiciar 
la introdJtcció de tests 
no suficientment avaluats 
creant expedatives falses i 
extraordinariament nocives. 
-
EIs tests generics de diagnosric i 
de cribatge estan modificant I'or-
ganització deis laboratoris i la seva 
expos ició a la sanitat. Emergeixen 
amb fOrl;a les arees de biologia 
molecular al multip licar les seves 
apli cacions i alteren la relació tra-
dicional entre cls professionals de 
la san itat. 
La gran inversió de dincrs que la 
indústria dedica a aquest camp 
podria propiciar la introd ucció de 
tests no suficientment avaluats 
crcam expecrativcs falses i extra-
ordinariamem nocives. Els tests 
genctics poden aportar in fo rma-
ció confusa si el clínic no coneix la 
tecnologiaamb el que es tan realit-
zats, els reactius cmprats i el grau 
de se nsibil ita r i espec ificitat 
d'aquests. 
-La /libertat, com a condició de 
moralitat, sera fonamental en 
les rewcions que s'estableixin 
a ,'hora de plantejar la utililat 
d'un lest genetic a una 
persona o a una familia. 
-
EIs resultatsde laboratori només 
adquireixen un vcritablc sentit 
quan són part integranr del meca-
nisme utilitzat per a exp licar les 
observacions clíniques. Per tant, 
els tests genetics, des del pum de 
vista tecnic, afeccen a la relació 
professional, a I'organització deis 
laboratoris i a la posició deis labo-
ratoris en I'estructura sanitil ria. 
Els tes ts generics de suscepribili -
tat han posar de manifest la im-
portancia de la figura del conse-
lIer generic, un nou professional 
emergent en la sanitat, fonamen-
tal en el període pre-test i post-
test de les proves genctiques. 
La lIibertat, com a condició de 
moralitat, sera fonamenta l en les 
relacions que s'estab leixin a l'ho-
ra de planrejar la utilitat d'un test 
genetic a una persona o a una fa-
mília. El cancer de mama, en la 
seva variant hereditaria com en 
tota malaltia generica, ens plame-
ja importants qüestlons etiques 
relacionades fonamental ment amb 
I'autonomia i la beneficencia. 
Difcrents organit zac ions que 
formen part de la comunitat cien-
tífica internacional, o rganitzaci-
ons civils d'afectats, responsables 
Institut Bo~a de Bioética 
sanitaris, comites de bioctica, han 
creat eomissions d'experts per a 
intereanviar informa ció i donar 
recomanacions en I'ambit de les 
proves genetiques de suseeptibili-
tat en tumors hereditaris i en eon-
eret en e!s cancers de mama. 
Documems com: a} el Conveni 
Europeu sobre Biomedieina i 
Drets Humans, e1aborat pel Con-
seU d'Europa i signat e14 d'abril 
de 1997 a Oviedo, b} e! Conveni 
sobre la Diversitat Biologica de 
juny de 1992, i c) la Declaraeió 
Universal sobre el Genoma i els 
Drets Humans de 1997 de la 
UNESCO, han estat e!aborats per 
a que serveixin de recomanacions 
en el debat eric. 
El metge por alterar la rcalitat. 
Quan a una dóna de mitjana edat 
se li diagnostica un caneer de 
mama, s'esta emetent un judíei 
advers, se li canvia l'expectativa 
de l' esperan<;:a de vida, es pot trans-
formar e! seu cos, es transformen 
les eircumsdneies socials. Si a més 
es proposa als membres de la ma-
teixa família queentrin en un pro-
grama de reeerea per a identifiear 
mutacions, i homes i dones del 
mateix nue!i familiarsón diagnos-
ticats com a portadors de! risc, de 
forma que no estan malalts pero 
que ten en una probabilitat moh 
més alta que la resta de gent de 
desenvolupar un cancer alllarg de 
la seva vida i que al hora poden 
transmetre a les futures generaci-
ons la mutació, a cada membre 
d'aquesta família se li eanvien de 
forma d rastica i sobtada les expec-
tatives de futur a tots nivells. 
Per tot aixo, després d'un diag-
nostic de cancer de mama caldria 
desenvolupar un procés previ a la 
realització de! test generic, perío-
de prc-test, pe! quan la persona 
afectada adquirís suficiem infor-
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mació per a una lliure elecció en-
tre les propostes i construir una 
re!ació de confian<;:a emre la paci-
em i I'equip sanitari, eoneretant-
se entre altres coses en e! conscn-
timent lIiurc ¡informaL 
Tot seguit s'emraria en el pedo-
de del test (pedode per a la realit-
zació i comprovació de resultats si 
fos neeessari), per donar Uoc fi-
nalmem al període post-test en el 
qual, en funció deis resultats i cas 
que hi hagi portadors/-ores es 
podrien planificar diferents for-
mes de seguiment, prevenció i trac-
tamem. Tindria poc semit propo-
sar una prova de test genetic i 
després deixar al portador sol amb 
el seu resultat i sense e! recolza-
mem necessan. 
Període pre-test 
Elements 
. . Historia familia r: davanr un 
cancer de mama la historia famili-
ar és important ja que ens donara 
indicis de susceptibilitat genetica. 
La historia, que caldra elaborar 
sempe amb cura i rigor, incloura 
informaeió de la línea paterna i 
materna, parents sans i afcctats, 
edats, diagnosties, cte. De tota 
aquesta informaeió caldra extra-
polar els criteris necessaris per 
determinar si una persona és ean-
didata a una prava genctica 
predietiva. 
És importam elaborar correcta-
ment la historia ja que de la infor-
maeió ob6nguda pot eanviar la 
percepció de la malaltia i passar 
d'afectar a una sola persona a pro-
posar un estudi genetic familiar, 
amb el necessari conscll generic. 
.. Consent iment i els seus con-
tinguts: és el procés a través del 
qual s'aporta informació inte!i-
1[1 
gible a una persona compctcm per 
tal que pugui elaborar una eJecció 
autonoma -aeceptació o rebuig 
de! test genetic-. Aquesta formu-
lació plame;a importams dificul-
tars, dones no és faei! una explica-
ció que ofereixi unaestruetura per 
a la reflexió. Explicar coherent-
ment, quan no estem parlant de 
certeses sinó de probabilitats, 
planteja dificulrats que augmen-
ten en un marc transeultural. 
Aquest és e! repte. 
-Explicar coherentment, quan 
no estem parlant de certeses 
sinó de probabilitats, planteja 
dlficultats que augmenten en 
un marc transcultural. 
-
El consentiment per al test gene-
tic de susceptibilitat a patircaneer 
de mama neecssita consideraei-
ons espeeials, dones si bé pot ser 
similar a altra informaeió medica 
en molts aspectes, s'afegeixen al-
tres elements que e! fan especial, i 
alhora converteixen la eonfiden-
ciali[ar en c1ement central d' aquests 
tests predietius. Pcnsem per exem-
pie en el fet que la malaltia por 
afectar a altres persones de la fa-
mília, que es fan servir mostres de 
DNA amb la trascendent infor-
mació sobre la persona queaques-
tes mostres contenen, I'associació 
del cancer de mama amb altres 
tipus de cancer, el potencial efecte 
discriminaron per a la pacient del 
coneixement d' aquesta malal ti a, etc. 
Aquest eonsentiment té un ele-
ment educatiu important. Cal as-
segurar un ambient en e! que es 
garanteixi la confidencialitat i en 
e! que participi el conseller gene-
tic, la pacicnt i altres persones de! 
seu entorn que ella vulgui. S'inici-
ara un procés explicatiu coberent, 
se!eceionanr la informació quc si-
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gui fonamenral ¡que aporti ele-
ments rellcvants de comprcns ió 
del problema (que significa tcnir 
u n cancer hereditari i quines con-
seqücncies pOl tcnir per a la paei-
cnt i la seva família). Caldra [cnir 
molt en compre ¡'edat,la ra'ra,la 
classc social o nivel! cultu ral, les 
crccnces, cls cSlils de vida ... Sera 
difcrent si la dóna és marroquí 
que si és catalana o andalusa. Do-
nes i famíl ics difcrcnts configu ra-
ran relacions difcrents amb l' equip 
sanitari i amb el conseller genetic, 
cssent c1cmcnts d'ajucla el poder 
donar fullctons d'informació escri-
ta, vídeos, etc. com a recolzarncnt. 
-Cal assegurar un ambient 
en el que es garanteixi la 
confidencialitat i en el que 
participi el canseller genetic, la 
pacient i nitres persones del 
seu enlOrn que el/a vu/gui. 
-
... Finalitats del test i aspectes 
practics: avui les finalitats deIs 
tes ts genctics poden ser du cs i fins 
i [ol sobreposar-se. Determinar la 
suscepribil itat al cancer com a des-
cobriment de nau coneixemenr 
en el contexte de prowcols de 
recerca (cald ra ¡Iavors que s'ajusti 
a la legalitat vigcn t), determinar la 
susccptibilitat al canccr pcr a la 
identificaciódc presonesamb rise 
gcnctic en el contcxte clinic. 
Determinada la finalitar, i des-
prés d'un [cmps de rcflcxió, ca l-
dra verificar el grau de compren-
sió de la informació. Ates que el 
consentiment informat es justifi-
ca tam pel respecte a la Jlibcnat de 
la persona com pCT la consecuc ió 
del que més Ji convingui, caldra 
incloure en la informació 31 tTCS 
clcments importants: tipus de 
mostra que s'utilitzara, tecno lo~ 
gia que es fara servir, com es co~ 
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munlcaran c1s resultats, tcmps 
d'entrega d'aquests, etc. 
... Confidencialitat: en el procés 
de consenriment caldea negocia r 
com protegir la confidencialirar. 
Caldea fer saber a la pacient les 
impl icacions familiars que poden 
tenir els resultats, ja que aquesls 
s'hauran de comunicar a altres 
membres de la famíliasempreamb 
el consentiment exprés de la paci-
ent. Alhora, caldra informar-la de 
les mesures de control-daus, iden~ 
tificació, elC.~ que es prendran per 
garantir -ne la confidencialitat, doncs 
el fel de transcendir aquesta infor-
mació pot ser font de discriminació 
per a la persona a nivelllaboral, de 
conrractació d'assegurances, etc. 
... Interpretació deis resultats : 
els participants en el tesst hauran 
d'entendre que hi ha circumsran-
cies en les que el resultar d'un test 
generic por ser amb igu i no tenir 
elements concloents. 
Que significa un resultat amb 
presencia d'una mutació cone-
guda? La confirmació de la muta~ 
ció implica l' afectac ió de la cel.lula 
germinal i que la identificació 
d'aqucsta mucació en un fam il iar 
significa un incrcment d'entre el 
60~85% sobre el de la població 
gene ral de p:u ir cancer de mama 
durant la seva vida i confirma que 
cada fill mascle o famella tindea un 
50% de probabilitat de parir la 
mutació. A més, depenent del gen 
on esrigui la mutació s'incremenca 
la probabilitat de desenvolupar 
cancer d'ovari o colon respecte al 
ri sc de la població en general. No 
obstant, el grau de risc incremen-
tar per a una determinada mutació 
encara no esta ben establert i cal 
ser caulclós 3mb la interpretació 
de resultats. 
III 
És imporcant que els afectats en-
tenguin que tenir el risc no signi-
fica que hagin de desenvolupar la 
malaltia i que saber-se portador 
en un test positiu els permetra, si 
ha volen,acollir-se a un programa 
de p revenció. 
Que significa un test genetie de 
predisposició sen se presencia 
d'una mutació coneguda? 
Aquesr resu ltar ens indica que la 
malaltia no esta produida pe r una 
altcració genctica hereditaria i per 
tant no haura passat a la seva des~ 
cendencia la mutació. En aquests 
casos, la informació és també 
transcendem en sentit positiu 
dones només hi ha un únic afectat 
i es poden centrar cls esforc;os en 
el tractamenr. 
... Implicacions psicologiqucs: 
un resultat advers pot anar acom-
panyat d'ansietat, depressió, scn~ 
timent de vulnerab ilitat o experi. 
mentar culpa si s'ha transmcs 
I'alreració a la descendencia. Si el 
partieipamdcl test no és portador 
de la mutació, pOl tenir senriments 
comradictoris o ambivalems, 
d'alleujamcnt per no ser porta-
dor, de culpa per no participar de 
la desgracia de la família (cu Ipa del 
supervive nt). 
-E/s efeetes psic%gics a mig i 
llarg termmi deIs tests geneties 
de suseeptibi/itat de cimeer i 
altres malalties dJaparició 
en /'adult encara no 
són eoneguts. 
-
EIs cfcctes psicologics a mig 
Ilarg termini deis tests genctics de 
susccptibilirat de cancer i alrres 
malaltics d'aparició en I'adult en~ 
cara no són coneguts, pero és op i ~ 
nió general que el recolzamcm 
psicoterapéutic pot ser molt úti l 
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per a explorar les pors que la nova 
situació por desencadenar. Com a 
efectes positius esmentaríem la 
possibilitat de sotmetre's a pro-
grames de prevenció o tractament, 
presa de decisions si són persones 
que es troben en pedode de re-
producció, etc. 
Ma lgrar tot, si una persona afec-
ta d'un cancer de mama i amb 
criteris molt suggestius per la seva 
historia familiar de que podria te-
nir un componem hereditari, i 
després del corresponent assesso-
ramem, no es vol sotmetre al test 
genctic, cal respectar la seva deci-
sió de NO SABER deixant sem-
pre I'opció de que s'ho pugui re-
pensar i fins i tot de que un aItre 
membre de la família pugui voler 
sotmetre's al test, salvaguardant 
la confidencialirat deis resultats 
respecte a la pacient. 
Període post· test 
Després de donar el consentl-
ment es pot realitzar la prova, i si 
aquesta és positiva, els portadors 
amb risc incrementar a parir can-
cer de mama inclouran en el con-
sell generic I'assessoramem en la 
prevenció, adequada a cada cas 
(auto-examen bilateral, mamo-
grafia anual, control deis estils de 
vida, altres mesures més agress i-
ves en func iódel cas-mastectomia 
profil actica bilateral, quimiopre-
venció, etc.-). 
CONCLUSIONS 
Després d'haver analitzat la pro-
blematica deis tests genetics amb 
l'exempledel cancerde mama, po-
dríem extreure les següents con-
clusions: 
-o La genetica eSta causant l'ad-
quisició de coneixements que 
modifiquen la nostra percepció 
del mÓn. La genetica molecular 
esta posant de manjfest que mol-
tes malalties esta n causades per 
mutacions genetlques i que a més 
d'aquestes mutacions hi ha fac-
tors mediambientals que c01.la-
boren en el seu desenvolupament. 
-o- La genetica molecu lar esta 
adquirint gran rellevancia en el 
d iagnostic, obrint grans espec-
tatives a la medicina predictiva. 
Els tests genctics, avui dia, ens 
poden informar de I'existencia de 
mutacions que predisposin a patir 
cancer i altres ma lalties sen se que 
de momcm t inguem remeis efica-
~os. Estem a l'inici de l'era gencti-
ca, cls treballs de recerca estan en 
marxa i no hi ha prou informació 
concloent on basar-nos per fer un 
correcte abordatge de la situació. 
-o- Els tests genctics poden ser 
instrument de manipulació de la 
persona i no de lIiberació d'aquesta 
si no es realitza un consentiment 
lliure i informat en un ambient de 
confidencialitat. És necessari evi-
. . . 
tar que persones, tnsUtuClOns, 
companyies d'assegurances, em-
presaris i l'Estat puguin utilitzar 
aquesta informacó com a element 
de discriminació. 
-o- Els tests genetics necessiten 
una tecnologia sofisticada que esta 
a I'abast de les societats occiden-
tals quedant excloses una gran 
majori a de persones a nivell de 
tota la humanitat. 
CRISTALINA FERNÁNDEZ 
ONCÓLOGA 
HOSPITAL jOSEP TI~UETA IGIRONA) 
MÁSTER EN BIOETICA 
T eninten compteel buit lega l existent encara en materia de tests generics i enlla~antall1b la tematica 
exposada en els articles precedents, ens ha semblat interessant reproduir un formulari de consenti-
ment informat per a la realització d'un test genCtic, elaborat pcllaboratori molecular del Deparla-
meTll de Genetica MolecJllar de la Facultat de Medicina de la «Ulliversity of Cape Town», Sudltfrica. 
Complimenteu lota la in (oWlaciÓ sol.licitada,· 
• 
Cognom: Nom: 
Nova famíl ia: Sí No (En cas negariu, indiqucu el 110m 
de farnília) 
Nom de família: 
Ajuda medica: 
N° ajuda medica: 
Sexe: M F 
Data de neixement: Any Día 
oct1lbre 2002 
Nombre de fills: 
Origen ernic: (indiqui I'ascendencia per pan de pare i 
mare) 
Adreya de con tacte: Població: Faxffel: 
Mctge/infermera de referencia: 
Població: Faxtrel: 
Hospital o dirccció: Població: 
Faxffcl : 
tnstitut Borja de Bioética 
Raó de la dcrjvílciÓ (djag nosj clínica); 
n Afectat n Risc n Ponador 
'1 Conjuge .., Consuha -, No afectat 
., Distrofia muscular de Becker 
., Ataxia espinocerebelosa 
., Síndrome del Cl'omosoma X fragil 
., Carcinoma de colon 
., Rctinitis pigmentaria 
., Malaltia de H u ntington 
., DistrOfia muscular de Duchenne 
., Síndrome de Waardenberg 
., Trastorn bipolar 
., Altres .................... . 
• 
Trastarns addicionals (presents O tractats ante-
riormente): 
Historia l familiar addicional: 
Informació clínica: 
"1 Discapacital física 
n Vista deteriorada 
.., Altres: 
'1 Retard mental '1 Sordesa 
n Cegucsa nocturna 
S'han enviat mostres d'aquest pacien t a un labo ra-
(Ori de DNA amb anterioritat? (RATLLI EL QUE 
NO COR RESPONGUl) si I NO I No ha sap 
En cas afirmatiu. cspccifiqui on: 
fu a IÍs rxc/HSiH del/abaraton',' 
N,ímero ADN: Vol. Sang: (mI) altres: 
Data reccprió: Any Mes Dia 
N" bldex infannatic: 
CONSENTIMIENT PER A L' ANALlSI 
EMMAGATZEMATGE DE DNA 
j o, ,SOL.LICITO que, utilizam materi-
al genetic, s'i ntenti esbrinar la possibilitat de que: jo I el 
meu fill/el meu fill no nascut (RATL LI EL QUE NO 
CORRESPONGUl) haguem pogut heretar una mutació 
en els gens causant de la malaltia de: S6c 
conscient de que el material generic per a I'analisi s'ha 
d'obtenir a panir de: mostres /cN.lules sanguíniesl 
cel.1ules cutanies / altres -especifiqui- (RA TLLI EL 
QUE NO CORR ESPONGUI), i: 
o Sol.licito que no s'emmagatzemi cap pan de la 
mostra per a un ús posterior (MARQUI QUAN COR-
RES PONGUI) 
o bé 
o Sol.licitoque s'emmagatzemi una pan de la mostra 
de forma indefinida pcr (MARQUI QUAN CORRES-
PONGUI), 
oC/I/I,,'" lOOl 
• 
[J Possiblcs re-analisi 
., Analisi en bencfici deis membrcs de la meya familia 
immcdiata 
1"1 Finalitatsd'investigació, subjectesa I'aprobació del 
Comit e d'Etica en Investigació de la Universidad de 
Ciudad del Cabo (UCT), sempre que la informació 
resultant sigui confidencial . 
Se m'informara, a través del meu metgc, deis resuhats 
de I'analisi efectuat amb aquesta mostra de material 
biolbgic em magatzemat, de co nformit:tt amb el proto-
col d'aplicació . 
A més, amarizo a que es pugui informar deis resu ltats 
,,(MARQUI EL QUE CORRESPONGU I) 
, Altres metges implicats en la meya assistencia 
.., Als següents membres de la meya familia: 
,., Altres persones: 
Autoritzo I No autoritzo al meu metge (s) (RATLLl 
EL QUE NO CO RR ESPONGU I ) a proporcionar la 
informaciÓ clínica rellevant al Departament de Genhi-
ca lIumana (UCT) . 
Se m'ha informal de que: 
-o Existeixen riscs i beneficis assOCiats a I'analisi gene-
tica i cm magatzematgede material biologic, i que m'han 
estat explicats. 
-o El proced illlent d'analisi sera espccífic per a la 
condició generica esmentada i no pOt determinar I'es-
tructura genetica completa d'un individ uo 
-o El laboratori de genctica esta subjectc a I'ob ligació 
de respectar la confidencialitat medica. 
-o Les anaJisi genctiquespodernoscr informatives pcr 
a algunes famílies o membres de la família. 
-o Fins i tO[ en les millors eondicions, la teenologia 
actual d'aquest tipus no és perfecta i podria portar a 
resuhats erronis. 
-oCas que s'uti litzi material biologic amb finalitats 
d'investigaeió, no n'obtindré cap benefici directe . 
Tillc ciar que pue retirar el meu consentiment en 
relació a qualsevol deis aspeetcs anteriors i en qualsevol 
moment sense que aixo inferfercixi l'assistencia medica 
que !lagi de rebre en un futuro 
TOT AIXÓ M' HA ESTAT EXPLlCAT EN UN 
IDIOMA QUE ENTENC I LES MEVES PREGUN-
TES HAN ESTAT CONTESTADES PER (Nom; 
identifieació del metge): 
Data: 
Signatura del pacient 
Testi010ni del cOl1sentiment 
NOTA: Dibuixi el seu arbre genealogic 31 da rrera 
d'aqucst formulad 
Instltut BoIja de Bioética 
í I I#I>_?JíJ ~I~I ;.-r:.1-. íl-íllíll-
El conflicte deIs ovuls congeIats 
L' InstitU[ de Reproducció Ce-fer (Barcelona) va anunciar, 
a mitjans de sctcmbre, el primer 
naixement a Espanya d'un nadó 
concebUl a partir d'un ovul con-
gelat. La divulgació de la notícia 
va desfermar una notab le polemi-
ca, ates que la recnica emprada pel 
laborarori nocompta, encara, amb 
el rcconeixement legal. La lIei es~ 
pan yola de Rcproducció Assisti-
da, de I'any 1988, diu que I'ús 
d'ovuls congelats "nos'alltOrilZa-
ni: en tanl que no hi hagi sufiáents 
garmllies sobre la viabilirar deis 
ovuls després de la seva desconge-
lació". En el momenr en que cs va 
aprovar aquesta !lci la crioprcser-
vació d'ovocits, que s'havia co-
men~at a assa;ar als anys vuitanta, 
no scmblava prometcdora pels 
problemes que presentava en la 
congclació i descongelació. Les 
investigacions reali tzades en c1s 
últims anys han permes de reso l-
dre aquests problemes, i s'ha acon~ 
seguit quc una tecnica dubtosa-
menr factible fa catorze anys, avui 
sigui, segons els expens, una tec-
nica viable. Així ho demostra el 
centenar de naixements aconse-
guits a difcrents pa'isos europeus 
emprant aquest metode. L'argu-
ment de la viabilitat de la tecnica 
fou, precisament, el quc va portar 
a uns científics de Cefer a desafiar 
la legalitat. 
El fet que estem comentant il·-
lustra molt bé el "décalage" exis-
tent entrecls aven~os científics i la 
regulació jurídica. Ara, la ciencia 
avan~a molt més rapid que la lIei, 
i aixo fa que les normativcs-fetes, 
de vegades, amb presses- esdevin-
guín obsoletes rapidament i ens 
condueixin sovint a situacions de 
octllbre 2002 
"EI GobiemoaUlorizaráen los "próximos meses" la utilizaci6n de6vulos 
congelados con fines reproductivos. Así lo anunció ayer en e l Senado la 
minislm de Sanidad. Ana Pastor. quien indicó que ha presentado a la 
Comisión Nac ional de Reproducción Asistida un bormdor de real decrclO 
que regulará la pueslaen marcha de "cxperiencias controladas"con óvulos 
conge lados. Estas ex pcrienci ll ~ se desarrollan s610 en delenni nadas c línicas 
siempre que éstas sigan protocolos concretos y "muy bien defin idos". 
mat izaron fue ntes ministeriales. La regulac ión de esta técn ica no supondrá 
una revisión de la ley de Reproducción Asi~ tida, de 1988, sino el desarrollo 
de ésta, según señalaron citadas fuentes. 
buit legal, en aquelles qüestions 
originades pe! desenvolupament 
velo~ i I'aplicació impacient deis 
aven~os biomedics. La sociecat 
reclama d'ompliraquest huir jurí-
dic amb rapidesa, pero no s'ha 
d' oblidar q ue la velocitat ha d 'anar 
acompanyada de la responsabili-
tat, aixo és, si convé legis lar rapid, 
convé també fer-ho amb compe-
tenc ia. Molts investigadors espa-
nyols fa tcmps que reclamen una 
revisíó de la \lei de Reproduccíó 
Assistida que es hasi en criteris 
científics; el seu fil argumental se-
gueix aquest camí: com que la tec-
nica té suficients garanties de via-
bílitat, la llei ha de permetre la 
utiJització d'ovuls congclats amb 
fíns reproductius. Pero, tant I'ela-
boració de noves Ileis com la revi-
sió de les exístents s'ha de susten-
tar, certament, cn criteris científics, 
pero sense oblídar e1s criterís ctics, 
i aquí ve com l'ancJl al dit de re-
cordar una maxima important en 
biomedicina: "'Tot el que no és 
ciencífic no és etic, pero no tot el 
que és científic és cric". Legislar 
exclusivament a partir d'argu-
menrs cienrífics, com prctencn i 
fan alguns, pot condui r-nos a pro-
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moure una ciencia sense conscI-
encia, és a dir, a deixar de banda la 
valuosa aportació del saber ctic. 
No tot el que és legal és moral, i a 
la inversa, per aixo des de I'etica 
haurem de continuar preguntant-
nos, a cada moment, si les tecni-
ques que la llei recolza humanit-
zen o dcshumanitzen I'home i si 
són un bé per a I'home, no sois de 
manera immediata, sinó també a 
mig i lI arg termini. 
Deixant de handa altres conside-
racions més generals en les quals 
ara no entrarem, des del punt de 
vista de la ciencia, no es pOl negar 
queels investigadors deCefer han 
aconseguil un hit científic im-
portant en el camp de la repro-
ducció assistida. Pero, en aquest 
cas, I'hit científic no és directa-
rncnt proporcional a la prudencia 
etica,;a queel cop de for~a provo-
cal pclsciendfics, que van desafiar 
la legalitat vigent, ens indueix a 
preguntar-nos si aquest és el camí 
més idoni per a posar cls aven~os 
de la ciencia al servei de la societat. 
ESTER BUSQUETS J AUBÉS 
DIPlOMADA EN INFERMERIA 
lllCENCIADA EN FllOSOFIA 
C01·lABORADORA DE L'188 
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.¡ Xl Conrcso de Derecho y Salud "Nuevos relOs 
del sistema nacional de salud" organitzar pcr la 
"'Asociación Juristas de la Salud" i la "Escuela de 
Servicios Sanitarios y Sociales de Canarias" pels dies 
20 a 22 de novcmbre a Tenerifc. Secretaria: Telf. 
922.20.44.64 E-mail: essscantfc@gobicmodccanarias.org 
./ Jo rnades sobre "Cid, fues mare " c/onatge" orga-
nitzadcs pcl Museu de la Ciencia de Fundació "la 
Caixa" pels dies 2 [ i 22 de novcmb re a Barcelona. 
Secretaria: T clf.902.22.30.40, 
E-mai!: infoJundació@lacaixa.cs 
./ Symposium internacional " MedicinaMatenlO-
fetal en el siglo XXi" o rganitzat pcr l' l nstirut Uni-
vcrsitari Dexeus i la Fundació Santiago Dcxcus i 
Font pcls dies 27 a 29 de novembre a Barcelona. 
Sec retaria: Passeig Bonanova, 67 -08017 Barcelona-
E-maíl: mmf2002@iudexeus.uab.cs 
./ Taula Rodo na "'Células embrionarias en la 
Investigación y en la Clíllica'" organitzada per I'Hos-
pital Ramon y Cajal (grup promotor del CEA), pcl 
dia 28 de novcmbre a Madrid. Sec retar ia: 9 1-
336.88.16, Sra. Ena Barroso. 
./ J o rnadacientífica "Cuidarde les persollesgralls, 
lm repte per a les illfenlleres catalanes" organ itzada 
per l' Associació Catalana d ' lnfcrmeria pel dia 27 de 
novcmbre a Barcelona. Sec retaria: ACI Telf. 
93.435.14.75. E-mail: aci@ascin.com 
,~ , 
./ 2cme Jou rnée annuallc '" L 'hopital du XXIeme 
siitcle: quelle étbique?'" organitzada per la "Sociéré 
Fra n ~a i se et F rancophonc d'Ét hique Méd icalc" 
(Sffcm) pel 6 de desembre a Paris. Secretaria: Sffem 
Telf. (O 1)40.6 1.56.52 E-mai l: deprct@neckedr 
./ V Jornades de Bioetica de les com arques tarra-
go nines, o rganitzades per la Fundació Recerca del 
Grup SAGESSA pcls dics 9 a 11 dcdesembre a Reus. 
Secretaria: Tclf. 977-3 1.1 1.28 
E-mail: cmartorell@grupsgs.com 
,/ JI Jo rnades de FAC ME "- Papel de las sociedades 
científicas en la bioét;ca'" organitzades per la 
'" Federación de Asociaciones Científico Médicas 
Españolas" pel dia 13 de dcscmbre a Madrid. Secre-
taria: Tclf. 9 1-725.69.87 E-mai l: facme@ 17.net 
,/ C urs "'Cuidarse para cuidar. El widado del 
cuidador" organitzat peJ "Centro de H u manización 
de la Salud" pels dies 13 a 15 de desemhre a Bilbao. 
Secretaria: CEH S Tclf. 91-806.06.96 E-mail: cehs-
secretaria@humanizar.es 
,/ C urs "Cómo ayudar en situaciones de conflicto 
ético ellla acción social" organitzat pel "Cent ro de 
!-I uman izac ión de la Salud" peJs dies 24 a 26 de gener 
a Ciudad Real. Sec retaria: CEH S TeJ f. 9 1-806.06.96 
E-mail: cehs-sec retaria@humanizar.es 
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